Referat
Bestyrelsesmade 5. februar 2025

Deltagere: Irfan Gilani, Kasper Simonsen, Lean Carlsen, Trine Nautrup, Julie Steffensen

(referent)
Afbud: Corentin Bauer, Jan Vestergaard, Louise Valentin
Dagsorden

1. Generalforsamling 2025
2. Kontingent opkreevning
3. Patientinddragelse
4.

Diverse
Beslutningspunkter

1. Dagsorden gennemgaet og godkendt
Generalforsamling 2025

Kontingent opkreevning

P DN

Patientinddragelse

Generalforsamling 2025

- Ved bestyrelsesmgdet, blev datoen for dette ars generalforsamling vedtaget ud fra
afstemningen blandt medlemmerne pa Facebook.

- Datoen for generalforsamlingen bliver lerdag den 31. maj 2025. Kasper laver
invitation/tilmelding.

- Tidsrummet for generalforsamlingen vedtages og bliver fra kl. 11 - 14.

- Praktisk skal der findes lokaler eftersom Repha i Nyborg ikke kunne tilbyde et
lokale. Julie (referent) og Kasper sgger forsat lokaler i Odense midtby, med let
tilgeengelighed for alle deltagende. Irfan kontakter Jeanette ift. kendskab til lokaler
og Trine kontakter Jeanette ift. mad/frokost (efter afklaring om lokale).

- Trine, Lean og Julie (referent) star far det praktiske op til dagen, afheengig af

lokation — indkab af drikkelse, service mm.



- Corentin star for regnskab og Irfan for arsberetning til fremleeggelse pa
generalforsamlingen.

- Medlemmerne har via afstemning pa Facebook, gnsket et opleeg, som er direkte
sygdomsrelateret ved en onkolog med mulighed for at stille spargsmal og snakke
om de seneste behandlinger. Ved bestyrelsesmgdet drgftes det, om hvorvidt der
skal veere to opleegsholdere — en onkolog og en anden (evt. en fra regionen). Dette

vedtages.

Kontingent opkraevning

Der har veeret undring blandt de nyeste medlemmer, som har tilmeldt sig i
oktober/november 2024, at der (allerede) nuigen er kommet en opkraevning for aret 2025.
Det drgftes til bestyrelsesmgdet om hvorvidt der skal laves individuelle
opkraevningsdatoer for medlemmerne, eller om der skal veere en fast opkraevnings

dato/maned for alle medlemmer.

- Det vedtages at der ikke kan tages individuelle hensyn, og at der derfor kun skal
vaere en dato/maned for kontingent opkraevning. Datoen/maneden skal fremga af
hjemmesiden og det vedtages endvidere, at opkraevningen skal laegges i arets

farste kvartal. Hvilken mé&ned mere preecist ma Corentin beslutte.

Patientinddragelse

Til bestyrelsesmadet drgftes emnet om patientinddragelse samt pargrende
rettigheder/patientens rettigheder. Hvilke valg, dilemmaer og problematikker der kan
veere, samt manglende tilbud og rum i systemet til samtale om dette. Forskelle ses fra
region til region og patientgrupper. Det drgftes om dette emne skal tages op til
generalforsamlingen, for at hgre medlemmernes holdninger og oplevelser saledes, at vi
vilkunne komme med vores patientgruppes perspektivog stemme til en potentiel politisk

droftelse.

- Detvedtages at emnet skal pa dagsordenen til generalforsamlingen 2025.



Diverse

- Irfan kommer med et skriv til vores medlemmer pa Facebook ang. ny forskning og
udvikling ift. Nuvalent.

- KB harinviteret til patientforeningsmgde den 20. februar. Det foregar i Ksbenhavn,
med maske mulighed for virutelt mgde — henviser til Kasper hvis man gnsker at
deltage.

- Medicinske Tidsskrifter afholder workshop den 28. og 1. marts om lobbyisme -
Irfan deltager og der henvises til ham for flere informationer.

- Neeste bestyrelsesmgde er den 2. april kl. 17.30.

- Fglgende datoer for kommende bestyrelsesmgder:

Den 2. april 2025 kl. 17.30

Den 14. maj 2025 kl. 17.30

Den 25. juni 2025 kl. 17.30

Den 20. august 2025 kl. 17.30
Den 8. oktober 2025 kl. 17.30
Den 3. december 2025 kl. 17.30

Referent Julie Steffensen



